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摘要 : [ 目的/ 意义] 分 析 消 费 者 健康 信息 学 从 诞生 至 今 20 多 年 的 发 展 状 况 , 并 在 文献 评述 基础 上 提出 建 
议 , 为 国内 消费 者 健康 信息 学 研究 提供 参考 。[ 方法 “过程 ] 对 近年 来 国外 有 关 消 费 者 健康 信息 学 文献 进行 梳 
理 , 主 要 对 来 自 Web of Science \ Science Direct, Scopus, PubMed 4 个 数据 库 中 相关 主题 的 研究 性 论文 、 综 述 性 论 
文 及 会 议论 文 进行 调研 和 分 析 。[ 结果 /结论 ] 虽然 有 关 消 费 者 健康 信息 学 的 研究 成 果 硕 果 累 累 , 但 是 目前 对 消 
费 者 健康 信息 学 的 定义 尚未 统一 。 未 来 对 消费 者 健康 信息 学 定义 需要 达成 共识 ,同时 数字 健康 鸿沟 也 是 该 领 


域 研究 的 重点 。 
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健康 信息 服务 工具 


随 着 大 数据 时 代 的 到 来 和 信息 技术 的 迅速 发 
普通 大 众 逐 渐 开 始 利用 互联 网 获取 健康 信息 来 进行 自 
我 诊断 和 上 自我 决策 。 因 此 ,20 世纪 90 年 代 , 以 患者 需 
求 为 中 心 的 医学 信息 逐渐 演变 成 一 个 新 兴 的 国际 学 
和 二 一 消费 者 健康 信息 学 (Consumer Health Informat- 


ral 


> 


与 主题 最 相关 的 123 篇 文献 。 这 123 篇 文献 的 主题 内 
容 涉及 消费 者 健康 信息 学 定义 .消费 者 健康 信息 素养 、 
消费 者 健康 信息 学 教育 、 消 费 者 健康 信息 学 工具 等 4 
个 研究 主题 ,在 此 对 其 进行 综述 ,并 在 述评 的 基础 上 提 
出 该 学 科 领 域 未 来 的 研究 建议 ,以 为 国内 相关 人 研究 提 


idcNCHI) 。2014 年 一 份 文献 调研 显示 ,消费 者 健康 信 
息 学 诞生 的 近 20 年 来 ,国外 已 有 142 篇 期 刊 论文 与 综 
述 泡 注 消 费 者 健康 信息 学 问题 , 除 期 刊 论文 与 综述 之 
外 5 国外 学 术 会 议 也 对 消费 者 健康 信息 学 的 概念 、 发 展 
和 醒 临 的 挑战 等 问题 进行 了 全 面 探讨 。 

目前 ,在 美国 .英国 .加 拿 大、 德国 .法国 等 很 多 发 
达 国 家 ,已 经 有 很 多 关于 消费 者 健康 信息 学 相关 领域 
的 探究 性 研究 ” 。 我 国 也 有 部 分 学 者 引进 、 研 究 消费 
者 健康 信息 学 ,但 是 大 都 是 以 学 术 报告 .文章 等 形式 在 
国内 广泛 宣传 欧美 发 达 国 家 消费 者 健康 信息 学 的 现状 
与 设想 ””。 

笔者 选取 4 个 权威 数据 库 ( Web of Science „Science 
Direct, Scopus, PubMed ) 以 “ Health Information” “ 


Health Informatics” “ Medical Informatics ” “ Consumer 
Health Information” “ Consumer Health Informatics” E X 
关键 词 进行 检索 ,分 别 得 到 相关 论文 411 篇 .351 篇 、 
376 篇 .452 篇 ,然后 通过 阅读 已 检索 文章 的 标题 和 摘 


要 部 分 进行 手动 筛选 ,去 除 重复 论文 ,最 后 从 中 筛选 出 


供 参 考 。 


1 消费 者 健康 信息 学 的 定义 


11 现 有 消费 者 健康 信息 学 定义 解读 


1.1.1 强调 信息 技术 科学 的 进步 总 是 建立 在 前 人 
的 成 果 之 上 ,消费 者 健康 信息 学 的 产生 是 建立 在 信息 
技术 之 上 的 所 。 因 此 ,20 世纪 90 年 代 , 消 费 者 健康 信 
息 学 的 定义 大 都 类 似 于 “利用 计算 机 技术 以 及 通信 技 
术 等 来 文 持 用 户 获取 健康 信息 ,帮助 用 户 制定 有 关 的 
卫生 保健 决策 ”。 

文献 调研 发 现 ,消费 者 健康 信息 学 的 概念 最 早 由 
美国 哈佛 大 学 医学 院 费 格 森 博士 于 1995 年 提出 ,他 在 
一 篇 题 为 《消费 者 健康 信息 学 》 的 论文 中 将 其 定义 为 
“计算 机 和 无 线 通 信 技 术 的 研究 、 发 展 和 应 用 ,为 卫生 
保健 用 户 建立 接口 的 一 门 学 科 " ,” 但 也 有 学 者 认为 ， 
加 拿 大 学 者 桑 顿 1994 年 在 国际 健康 信息 学 协会 关于 
健康 /医学 信息 学 教育 的 第 五 次 工作 会 议 上 ,首次 提出 
了 CHI 概念 ,并 阐释 了 有 关 CHI 的 发 展 方向 ,比如 健康 
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信息 互联 网 建设 .病人 记录 自动 化 .健康 决策 .公众 健 
康 教育 等 ""。 美 国 审计 局 也 指出 “CHI 是 满足 现代 技 
术 进 步 和 发 展 的 所 有 健康 保健 的 学 科 融 合 " "1 。 罗 德 
斯 将 消费 者 信息 学 定义 为 “使 用 计算 机 来 支持 消费 者 
获取 信息 ,分 析 独 特 的 护理 需求 ,并 帮助 做 出 关于 医疗 
保健 和 健康 促进 的 决策 0 。” 
1.1.2 强调 多 学 科 性 “消费 者 健康 信息 学 是 医学 信 
息 学 .护理 信息 学 社会 保健 .公共 卫生 、 健 康 促 进 、 健 
康 教育 ,传播 科学 等 几 个 领域 的 交叉 学 科 !91 。 美 国医 
学 信息 学 协会 成 员 也 一 致 认为 CH 的 定义 应 强调 该 领 
域 的 多 学 科 性 质 59 。 值 得 注意 的 是 迄今 已 发 表 的 很 
多 文章 中 只 是 明确 了 CHI 的 多 学 科 性 质 ,但 是 对 CHI 
有 贡献 的 学 科 领 域 并 没有 具体 划 定 , 有 学 者 认为 关键 
贡献 领域 ( Contribution Field ) 的 忽视 也 可 能 会 阻碍 对 
灾 达 成 共识 -中 。 比 较 有 代表 性 的 是 G. Eysenbach 
博 廊 率先 将 CHI 定义 成 “医学 信息 学 的 分 支 学 科 , 指 
疆 主 要 是 用 来 分 析 消 费 者 健康 信息 需求 和 变化 、 研 
完 测 费 者 获取 健康 信息 方法 和 建立 健康 信息 需求 模 
4 并 将 消费 者 观点 和 需求 整合 进 医 学 信息 系统 的 一 
CAL” ,明确 指出 CH 是 一 门 应 用 型 的 交叉 学 科 , 它 
书简 息 科学 、 认 知 学 教育 学 .社会 学 行为 医学 等 多 个 
美和 都 存在 交叉 部 分 o G. Eysenbach 可 以 说 是 该 领 
域 询 创 始 人 和 带头 人 之 一 ,他 曾经 发 表 过 许多 具有 影 
me 文章 ,创办 了 Journal of Medical Internet Research 
JPEE G. Eysenbach 给 出 的 CHI 定义 得 到 学 
界 移 普遍 认同 ,因此 后 来 的 研究 者 大 都 引用 了 该 定义 ， 
这 地 在 一 定 程度 上 推动 了 CH 的 进一步 发 展 。 但 是 ， 
G.¢Bysenbach 给 出 的 贡献 学 科 描 述 中 不 包括 其 他 关键 
领域 ,如 软件 工程 .平面 设计 和 沟通 研究 等 ,而 这 些 也 
是 消费 者 健康 信息 学 的 潜在 重要 贡献 者 和 组 成 部 
分 59 。 

1.1.3 ”强调 个 性 化 ”CHI 与 公共 健康 信息 学 (Public 
Health Informatics ,PHI) 之 间 的 一 个 重要 区 别 是 PHI 的 
研究 对 象 是 公众 而 不 是 个 人 消费 者 ,而 CHI 应 该 更 加 
关注 消费 者 的 个 性 化 需求 "1 。 如 果 失 去 了 个 性 化 的 
“标签 ” ,那么 CHI 的 存在 也 就 毫 无 意义 ,因此 ,很 多 学 
者 都 在 强调 以 消费 者 为 中 心 的 消费 者 健康 信息 学 定 
义 。 例 如 ,D. Gustafson 等 强调 CHI 应 包括 以 消费 者 为 
中 心 . 以 互动 计算 机 为 基础 的 方案 ,提供 个 性 化 健康 信 
息 .健康 决策 等 ”1。 美 国医 学 信息 学 会 将 CHI 定义 为 
“是 从 消费 者 或 患者 的 角度 研究 电子 信息 和 通讯 技术 
的 应 用 ,以 提高 医疗 效果 和 改善 卫生 保健 决策 过 程 ”。 
美国 医学 图 书馆 联盟 也 从 消费 者 角度 将 CHI 定义 成 


“与 大 众 、 患 者 及 其 家 属 有 关 的 健康 信息 和 医学 信 
Br?" J. Arocha 、L，Hoffman-Goetz 等 认为 消费 者 健 
康信 息 学 的 重心 是 分 析 消 费 者 对 信息 的 需求 ,研究 和 
实施 消费 者 访问 信息 的 方法 ,将 消费 者 的 健康 需求 纳 
入 信息 系统 ” 。 华 盛 顿 大 学 的 博士 A，Amy 认为 CHI 
是 :中 任何 旨 在 与 消费 者 互动 的 电子 工具 、 技 术 或 系 
统 ;@ 定 制 个 性 化 的 健康 信息 或 医疗 建议 ;@) 需 要 消费 
者 与 医疗 保健 专业 人 士 共同 完成 ; 引 疾 病 管 理 . 生 活 方 
式 管理 ,日常 生活 的 跟踪 观察 .自我 照顾 和 护理 。 
1.2 消费 者 健康 信息 学 定义 产生 分 歧 的 原因 

文献 调研 发 现 ,CHI 领域 的 研究 人 员 和 专业 人 士 
对 CHI 的 定义 尚未 达成 共识 ,笔者 认为 至 少 存 在 以 下 
两 个 原因 : 

(1)CHI 是 由 多 个 学 科 交 叉 的 学 科 , 护 理 信 息 学 、 
公共 卫生 、 健 康 促进 、 健 康 教育 .图 书馆 学 和 信息 科学 
都 在 其 应 用 和 服务 中 发 挥 作用 。 与 这 么 多 的 学 科 交 
又 ,提出 能 够 被 达成 一 致 的 定义 可 能 是 一 项 艰巨 的 任 
务 , 因 为 各 学 科研 究 人 员 和 从 业者 都 从 自己 的 角度 来 
看 待 消费 者 健康 信息 学 的 定义 ” 。 

(2)CHI 是 一 个 基于 技术 的 领域 ,而 技术 的 快速 变 
化 使 得 CHI 难以 定义 。CHI 与 技术 的 快速 发 展 可 能 
颠覆 一 些 研究 人 员 先 前 的 想法 和 观念 ,CHI 是 一 门 不 
断 发 展 的 动态 学 科 ” 。 

但 从 根本 上 来 说 ,CHI 目标 是 为 消费 者 提供 相关 、 
准确 、 可 访问 的 健康 信息 ,使 消费 者 能 够 单独 做 出 明知 
的 健康 决定 。CHI 的 另 一 个 潜在 目标 是 促进 患者 赋 
权 , 可 以 消除 消费 者 在 与 医生 讨论 健康 问题 时 的 不 确 
定性 。 因 为 知情 的 消费 者 将 产生 知情 的 患者 ,这 可 能 
会 有 效 改善 现 有 的 医 患 关 系 , 例 如 医生 可 能 花 更 少 的 
时 间 来 解释 健康 问题 或 讨论 治疗 方案 等 。 


2 消费 者 健康 信息 学 的 研究 领域 


国际 医学 信息 学 会 (IMIA ) 认为 CH 是 医学 信息 


日 


学 的 一 个 分 文学 科 , 它 有 助 于 弥合 患者 与 健康 信息 资 
源 之 间 的 鸿沟 1。 美国 医学 信息 学 会 (AMIA ) 认为 
CHI 应 关注 的 重点 是 以 患者 为 中 心 的 健康 素养 和 消费 
者 教育 ,通过 使 用 基于 互联 网 的 策略 和 健康 信息 资源 ， 
实现 让 患者 管理 自身 的 健康 ”。H.， Edward #il J. 
James 在 其 著作 一 一 《计算 机 在 医疗 保健 和 生物 医学 
中 的 应 用 》 一 书 中 提 到 CHI 关注 的 重点 必须 包括 患者 
获取 健康 信息 过 程 中 所 使 用 的 主要 技术 | 。 

结合 上 述 文献 的 梳理 和 分 析 , 除 了 CHI 的 定义 研 
究 外 ,笔者 认为 CHI 的 研究 领域 主要 集中 在 消费 者 健 
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康信 息 学 素养 .健康 信息 学 教育 .消费 者 健康 信息 服务 
工具 等 方面 ,这 儿 个 研究 领域 互 为 补充 ,共同 揭示 消费 
者 健康 信息 学 的 应 用 过 程 。 
2.1 消费 者 健康 信息 素养 

S. Ratzan 和 R. Parker 两 位 学 者 提出 健康 信息 素 
养 是 “个 人 有 能 力 获得 .处理 和 了 解 基本 所 需 的 健康 信 
息 , 并 在 此 过 程 中 做 出 健康 决策 "5 。 在 现代 健康 信 
息 环境 下 ,即使 在 世界 上 互联 网 使 用 人 数 最 多 的 北美 ， 
许多 人 也 同样 缺乏 有 效 参与 在 线 医疗 的 技能 。 健 康信 
息 素养 的 高 低 决定 了 健康 信息 利用 的 程度 ,例如 在 接 
受 同样 的 信息 时 ,教育 水 平 高 且 社 会 经 济 地 位 较 高 的 
人 可 能 会 更 快 地 获取 信息 。 
2.1.1 消费 者 健康 信息 素养 的 重要 性 ”CHI 的 主要 
服务 方式 是 通过 计算 机 网 络 系统 实现 的 ,虽然 CHI 的 
应 时 能 让 消费 者 通过 健康 信息 平台 获取 所 需 的 健康 信 
息 进行 自我 诊断 和 自我 决策 ,但 是 这 是 建立 在 消费 者 
E 认 知 能 力 之 上 的 。 


科学 素养 是 指 消费 者 充分 了 解 健康 研究 的 过 程 、 丰 富 
自身 科学 经 验 、 有 效 利 用 基于 科学 的 在 线 健康 信息 的 
技能 ,可 帮助 消费 者 避免 错误 的 医疗 决策 ” 。 
2.2 消费 者 健康 信息 学 教育 

从 现 有 的 研究 来 看 ,消费 者 健康 信息 学 的 教育 对 
象 包括 消费 者 以 及 医疗 专业 人 员 ,教育 方法 与 传统 健 
康 教育 也 有 所 区 别 ,如 传统 面对面 的 培训 ,在 信息 化 环 
境 下 多 采用 信息 化 技术 的 手段 进行 在 线 教 育 。 
2.2.1 消费 者 健康 教育 消费 者 健康 教育 是 培养 消 
费 者 获取 正确 健康 信息 和 理解 医疗 的 过 程 ,帮助 消费 
者 树立 健康 观念 ,以便 患 者 作出 最 明智 的 健康 决 
策 ”。 从 目前 的 研究 来 看 ,由 于 消费 者 阅读 和 理解 健 
康信 息 的 能 力 有 限 ,大 都 只 能 被 动 接 受信 息 ,在 信息 的 
利用 过 程 中 可 能 会 曲解 信息 。 因 此 ,很 多 学 者 试图 以 
加 强 医 患 沟通 的 方式 来 帮助 健康 信息 素养 低 的 患者 ， 
通过 有 效 的 沟通 与 交流 ,让 患者 主动 相信 理解 和 参与 
到 健康 决策 的 制定 过 程 中 。 

例如 ,德国 学 者 M. Marschollek 通过 对 大 量 的 CHI 
应 用 文章 的 研究 ,发 现 基于 自然 语言 对 话 的 医学 生 智 
能 辅导 技术 能 提高 消费 者 信息 检索 系统 的 性 能 ,并 开 


Nelson 进一步 探讨 了 计算 机 素养 .信息 素养 .健康 信 
各 驶 养 . 健 康 素养 的 概念 之 间 的 相互 关系 。C. Mi- 
chad) 等 学 者 通过 对 现 有 的 健康 信息 工具 系统 性 的 评 
信和 军 可 ,进一步 明确 了 影响 消费 者 使 用 的 障碍, 例如， 
起 写 能 力 、 计 算 机 技能 、 信 息 评估 以 及 获取 能 

等 g 痢 出 对 于 有 计算 机 使 用 焦虑 症 ,缺乏 与 临床 医生 的 
接触 .认为 健康 IT 不 会 改善 健康 的 人 群 是 不 可 能 从 中 
受 医 的 ”!。 因 此 ,医疗 保健 专业 人 员 需 要 考虑 其 面向 
消费 者 的 Web 应 用 程序 中 可 能 存在 的 现实 障碍 ,尽量 
使 健康 信息 素养 较 低 的 人 容易 访问 。 

2.1.2 消费 者 健康 信息 素养 包括 的 核心 技能 ”笔者 
通过 文献 内 容 分 析 得 出 ,构成 消费 者 健康 信息 素养 的 
六 大 核心 技能 分 别 是 识字 .健康 素养 .信息 素养 ,媒体 
素养 .计算 机 素养 .科学 素养 。 识 字 是 最 基本 的 素养 技 
能 ,例如 阅读 健康 信息 ,理解 书面 意思 以 及 能 正确 说 出 
和 写 出 一 种 语言 的 能 力 "” ;信息 素养 是 指 消费 者 以 及 
医护 人 员 能 有 效 地 组 织 、 找 到、 利用 健康 信息 的 技 
能 ;媒体 素养 是 指 消费 者 能 批判 性 接受 和 思考 健康 
信息 媒体 内 容 的 能 力 ,并 通过 学 习 、 反 思 做 出 正确 的 健 
康 抉择 5 ;健康 素养 是 指 消费 者 通过 与 健康 信息 工具 
或 系统 进行 交互 ,可 以 适当 地 进行 自我 健康 决断 的 技 
能 ;计算 机 素养 是 指 消费 者 使 用 和 适应 计算 机 技术 
和 软件 能 力 ,能 对 健康 信息 资源 进行 检索 和 访问 ™; 
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发 了 专门 用 于 消费 者 和 卫生 专业 人 员 的 健康 教育 系 
统 ,帮助 消费 者 理解 难 懂 的 医学 术语 ”~” 。 南 非 学 者 
N. Mbananga 和 S. Mniki 等 提出 一 种 用 土著 语言 制定 
医学 术语 的 方法 进行 消费 者 健康 教育 , 辟 励 消费 者 参 
与 对 疾病 的 治疗 和 对 自身 健康 状况 的 管理 S. 
Wolpin 等 学 者 继而 提出 了 在 语音 引擎 中 使 用 音频 注释 
来 补充 文本 内 容 ,创建 虚拟 代理 阅读 需 来 帮助 弱势 群 
ASE RA. J. Fabric 等 认为 通过 适当 的 消 
费 者 教育 来 赋予 患者 权力 ,可 以 增强 消费 者 的 自主 性 ， 
鼓励 消费 者 成 为 医疗 合作 伙伴 。 

2.2.2 消费 者 健康 信息 学 课程 设置 ”国外 医学 院 都 
纷纷 开展 了 消费 者 健康 信息 学 课程 ,于 在 培养 这 一 新 
兴 领 域 的 医疗 保健 专业 人 员 。 国 外 健康 信息 服务 平台 
从 设计 、 建 设 到 运作 过 程 中 都 有 拥有 医学 和 信息 学 双 
重 学 科 知识 的 研究 人 员 参 与 。 

加 拿 大 护理 学 院 协会 和 加 拿 大 卫生 信息 中 心 ,把 
消费 者 数字 健康 解决 方案 整合 到 加 拿 大 的 本 科 护 理 教 
FIRR, J. Arocha 通过 对 加 拿 大 所 有 的 大 学 和 
学 院 的 公共 卫生 教学 计划 消费 者 健康 信息 学 教学 计 
划 ,课程 等 的 调查 ,呼吁 在 健康 信息 学 教育 中 考虑 对 卫 
生 专业 人 员 和 患者 的 技能 、 信 息 素养 培训 ” 。 美 国 曼 
彻 斯 特 综合 医学 院 消费 者 健康 信息 学 课程 关注 数字 环 
境 下 消费 者 健康 信息 学 的 发 展 对 医疗 服务 实际 工作 的 
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EA, 方向 明 . 国外 消费 者 健康 信息 学 研究 综述 []]. 图 书 情报 工作 ,2018 ,62(2) :144 - 152. 


影响 ,探讨 如 何 构 建 适合 用 户 需 求 的 健康 信息 资源 ”。 
类 似 地 还 有 P， Staccini 等 通过 调查 现 有 的 远程 医疗 系 
统 使 用 现状 ,强调 培训 临床 医生 指导 患者 参加 远程 医 
疗 系统 和 采用 个 人 医疗 记录 (PHR ) 的 重要 性 “1。 

消费 者 健康 信息 学 的 核心 课程 包括 :互联 网 下 的 
消费 者 护理 ,电子 病历 .信息 系统 分 析 与 设计 、 信 息 素 


造 针 对 消费 者 的 创新 应 用 ,这 些 专业 人 士 普及 了 "消费 
者 健康 信息 工具 ”一 词 。 个 人 健康 记录 (PHR ) 和 电子 
病历 (EHR ) 作为 该 领域 的 关键 技术 与 研究 热点 ,受到 
了 很 多 研究 者 的 持续 关注 。2012 - 2013 年 纽约 使 
日 个 人 健康 记录 的 人 群 在 快速 增长 ” 。 致 力 于 改善 
公众 健康 的 软件 公司 也 在 这 个 时 期 涌现 ,例如 Keas 公 


y 


养 等 。 本 科学 位 课程 关注 健康 信息 学 的 基础 学 科 , 学 


司 开发 的 在 线 健康 助手 ,不 仅 提供 重要 的 健康 建议 和 


生 通 过 开发 .利用 医学 数据 库 来 学 习 疾 病 预 防 或 医疗 
保险 等 ,大 多 数 课程 需要 通过 实习 才能 完成 。 硕 士 学 
位 课程 重点 关注 数据 系统 如 何 与 医疗 保健 服务 系统 合 


信息 ,也 可 以 为 消费 者 预防 和 管理 与 生活 方式 相关 的 
慢性 病 提 供 支 持 ” 。 
目前 的 消费 者 健康 信息 工具 的 大 都 可 以 为 消费 者 


作 , 研 究 如 何 收集 和 管理 消费 者 的 健康 信息 ,学 习 如 何 

优化 服务 过 程 ,从 而 改善 整个 医疗 体验 。 

2.3 消费 者 健康 信息 学 工具 

记 CHI 研 究 的 主要 目的 是 利用 相关 的 技术 研发 出 畏 

助 消费 者 者 进行 健康 决策 的 信息 系统 .工具 或 其 他 的 

软件 ,提供 合适 的 疾病 治疗 和 保健 信息 等 。 约 翰 ， 外 

闫 全 斯 大 学 将 消费 者 健康 信息 服务 工具 定义 为 :无 论 

2 而 有 医生 参与 ,任何 用 于 与 消费 者 互动 .提供 定制 化 

或 全 性 化 的 信息 以 及 健康 辅助 工具 ,帮助 消费 者 更 好 
里 自身 健康 的 电子 工具 、 技 术 或 电子 应 用 软 


消费 者 健康 信息 学 工具 的 发 展 消费 者 健康 
学 旨 在 通过 为 个 人 提供 定制 信息 的 应 用 (或 电子 
,系统 或 技术 ) 来 改善 各 种 疾病 和 健康 状况 '” 。 

0 世纪 90 年 代 , 消 费 者 健康 信息 学 工具 主要 是 指 
消费 者 健康 信息 系统 ,该 系统 主要 有 两 种 基本 的 创建 
方式 :第 一 种 是 创建 能 够 满足 需求 的 健康 信息 系统 。 
Lge 1989 年 ,美国 威斯康星 大 学 健康 研究 与 分 析 中 心 
对 几 百 个 病人 及 其 家 庭 成 员 进 行 了 需求 评估 ,在 此 基 
础 上 建立 了 CHESS( 综 合 健康 增强 支持 系统 ) ,该 系统 
向 艾滋 病 ,癌症 、 冠 心病 患者 提供 信息 服务 .交流 服务 、 
专家 分 析 . 日 志 记录 等 各 方面 服务 ,帮助 他 们 治疗 疾 


oe 


量 身 定制 (考虑 目标 用 户 的 需求 、 操 作 障 碍 、 需 求 仿 
好 ) PAWN K. Alla L. Robbert 等 通过 探讨 解决 患者 电 
子 健康 沟通 障碍 的 措施 ,认为 需要 在 消费 者 的 健康 信 
息 需 求 基础 上 ,制定 个 性 化 的 健康 信息 解决 方案 。 
R. Misra J. Mark 等 继而 研发 了 以 消费 者 为 中 心 的 决 
策 辅助 工具 ,为 消费 者 定制 “健康 生活 方式 ” ,帮助 消 
费 者 理解 行为 风险 ,以 降低 心血 管 疾病 发 生 的 风 
Ea, EAA M. Jung 指出 设计 消费 者 健康 信息 工 
具 的 关键 流程 是 :首先 是 赋 权 于 消费 者 ,其 次 促进 消费 
者 对 疾病 和 健康 的 自我 管理 ,达到 医疗 服务 提供 者 与 
医护 人 员 创 造 共 鸣 的 效果 ,最 后 为 消费 者 定制 个 性 化 
健康 信息 ,以 防止 不 必要 或 过 多 的 信息 导致 消费 者 产 
生 困 惑 或 做 出 不 恰当 的 决定 '” 。 
2.3.2 ”消费 者 健康 信息 学 工具 功能 评估 随 着 信息 
技术 的 快速 发 展 ,CHI 服务 工具 也 越 来 越 多 ,这 些 工具 
是 否 能 有 效 改善 消费 者 的 健康 状况 ,这 就 需要 专业 人 
员 进 行 实证 研究 。 

消费 者 健康 信息 服务 工具 可 以 根据 其 功能 特点 分 
为 5 类 :中 信息 辅助 工具 ,为 消费 者 提供 访问 .存储 、 控 
制 和 发 布 个 人 健康 信息 功能 ;@ 决 策 辅助 工具 ,可 
以 定制 个 人 健康 信息 ,帮助 人 们 对 其 医疗 保健 决策 做 
出 明智 的 选择 ;@ 教 育 辅助 工具 ,通常 是 为 消费 者 


J ;同年 ,P，Brennand 等 设计 出 Computer Link 计算 
机 软件 ,通过 特殊 的 计算 机 服务 ,促进 患者 自我 保健 以 
及 与 医护 人 员 的 信息 交流 ”。 第 二 种 是 改造 现 有 向 
医生 提供 服务 的 医学 信息 系统 。 例 如 1998 年 0. Bou- 
haddou \S. Miller 等 提出 的 HouseCall (家庭 护 理 ) 系统 ， 
它 从 现 有 的 医学 知识 库 中 构建 出 患者 信息 系统 ” ,站 
在 改善 医生 与 患者 的 沟通 效果 和 赋予 患者 权力 。 但 是 


提高 健康 素养 的 工具 ;@ 管 理 辅助 工具 ,支持 消费 
者 长 期 持续 管理 健康 状况 ,并 以 支持 小 组 服务 和 订阅 
TERZ AREN ;评级 服务 工具 ,使 消费 者 能 够 
对 卫生 保健 提供 者 ,治疗 和 干预 措施 的 质量 消费 者 健 
康信 息 应 用 程序 或 网 站 或 感 兴趣 的 任何 其 他 方面 的 信 
ETHER FIDE 。 

从 现 有 文献 来 看 ,对 CHI 服务 工具 的 功能 效果 的 


当时 多 数 消费 者 健康 信息 工具 研究 局 限于 特殊 的 医疗 
患者 (如 糖尿 病 、 艾 滋 病 患者 等 ) ,很 少 关注 消费 者 ( 包 
括 没有 患 病 的 人 ) 的 健康 需求 。 

近 20 年 来 , 越 来 越 多 的 专业 人 士 一 直 在 研究 和 创 


实证 研究 主要 集中 在 人 研究 这 些 工 具 是 否 能 有 效 改善 患 
者 的 生活 质量 疾病 管理 .健康 需求 等 ,但 从 现 有 的 医 
患 关 系 、 患 者 的 经 济 影响 等 角度 出 发 对 CH 工具 功能 
进行 评估 的 研究 很 少 “ 。 在 实证 研究 对 象 方面 ,大 多 
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数学 者 是 从 计算 机 信息 系统 .健康 信息 网 站 .健康 教育 
网 站 等 出 发 ,而 对 社交 媒体 中 存在 的 健康 风险 的 评估 
较 少 "” 。 在 研究 对 象 人 群 方面 ,很 少 有 学 者 研究 亚 疹 
美国 人 以 及 亚洲 人 ,大 部 分 的 研究 都 侧重 于 白 种 
en 
2.3.3 影响 消费 者 健康 信息 学 工具 设计 的 文化 
虽然 消费 者 可 以 在 全 球 范围 内 进行 在 线 健康 信 ， 
搜索 ,但 是 由 于 地 域 文化 的 差异 ,具有 不 同文 化 习 
价值 观 的 人 群 以 不 同 的 方式 和 渠道 获取 信息 ,也 
不 同 的 方式 评价 和 利用 信息 。 相 关 研究 表明 能 捕捉 到 
消费 者 文化 背景 的 潜在 丰富 性 和 复杂 性 的 消费 者 健康 
信息 工具 将 会 产生 更 好 的 绩效 水 平 “。 

这 些 研究 旨 在 从 消费 者 角度 理解 文化 背景 ,包括 
种 族 ` 民 族 、 国 籍 .宗教 ,社会 经 济 地 位 等 ,但 事实 上 , 研 
究 大 都 只 局 限 在 把 消费 者 健康 信息 工具 的 解决 方案 或 
属性 映射 到 某 些 文化 背景 的 研究 上 ,很 少 有 学 者 将 介 
纯 省 费 者 健康 信息 学 嵌入 多 文化 环境 中 的 个 人 需求 
Hes. 例如,M，Anne`G，Judith 等 考虑 到 文化 差异 可 
能 影响 健康 信息 系统 或 工具 的 设计 和 使 用 ,指出 需要 
才 避 的 跨 文化 因素 ,为 用 户 量 身 定制 健康 信息 工具 ,以 
健 泊 健康 新 系统 在 不 同 国际 背景 下 的 正常 使 用 “”-”。 
HCSong J. Kim 等 学 者 发 现在 线 健康 信息 搜索 的 模式 
世 存 在 文化 差异 ,特别 是 在 线 健康 信息 来 源 的 认 知 方 
面 3 和 如 ,与 美国 人 相 比 ,韩国 人 和 中 国 香港 人 更 有 可 
能 任 任 和 使 用 社交 网 站 上 分 享 的 基于 经 验 的 健康 信息 

让 的 专业 知识 ” 。 


3 CHI 未 来 的 研究 趋势 


众多 的 文献 分 别 从 不 同 的 角度 对 CHI 的 定义 、 实 
证 研究 、 应 用 工具 、 患 者 健康 信息 教育 等 问题 进行 了 广 
泛 深 入 的 研究 ,但 是 要 想 让 CHI 的 应 用 真正 提高 消费 
者 的 医疗 保健 质量 ,笔者 认为 未 来 有 两 个 问题 或 待 解 
决 或 必须 得 到 充分 认识 : 
3.1 CHI 定义 的 一 致 性 问题 

2015 年 加 拿 大 的 D，Flaherty 等 对 已 发 布 的 CHI 
定义 进行 了 系统 评价 ,认为 CHI 是 一 个 不 断 发 展 的 多 
属性 学 科 , 现 阶段 尚 无 统一 的 概念 标准 '” 。 笔 者 将 
CHI 定义 做 该 为 领域 未 来 研究 重点 的 理由 有 以 下 两 个 
方面 :四 统一 的 CHI 定义 是 该 领域 发 展 和 进步 的 动力 。 
J. Arocha 等 指出 鉴于 CHI 的 快速 发 展 以 及 该 领域 的 学 
科 多 样 性 ,研究 人 员 必 须 明 确 CHI 区 别 于 其 他 信息 学 
专业 所 涵盖 的 内 容 ” 。T. Houston 等 就 CHI 领域 的 研 
究 主 题 调查 了 AMIA 的 成 员 ,结果 发 现 这些 主 题 的 定 
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义 依赖 于 从 事 该 领域 的 专业 人 员 对 其 发 展 机 制 的 明确 
界定 ,他 也 指出 没有 一 致 的 定义 ,CHI 难以 解决 以 客户 
为 中 心 的 健康 决策 问题 ”” OH CHI 定义 可 
以 帮助 专业 人 员 培 养 核心 竞争 力 。J. Arocha, L. Hoff- 
man-Goetz 等 也 指出 缺乏 CHI 核心 课程 的 原因 可 能 与 
缺乏 明确 性 知识 有 关 ,比如 ,哪些 知识 最 适合 CH 专业 
人 员 以 及 如 何 制定 实施 CHI 发 展 计划 等 5 下。 例如 ， 
S. Fox 等 指出 没有 对 该 领域 的 明确 定义 ,也 可 能 难以 
培养 消费 者 健康 信息 专业 人 员 的 核心 竞争 万“ 。 
美国 疾病 预防 控制 中 心 指 出 如 果 没 有 对 学 科 构 成 达成 
一 致意 见 , 很 难 就 医疗 和 公共 卫生 信息 学 家 的 核心 能 
力 和 具体 的 技能 达成 协议 ,明确 的 定义 是 提升 和 发 展 
这 些 核心 能 力 的 起 点 。 
3.2 数字 健康 鸿沟 问题 

到 目前 为 止 , 现 有 文献 缺乏 对 老年 人 以 及 成 年 人 
之 间 可 能 存在 的 数字 健康 鸿沟 问题 的 实证 研究 。 尽 管 
老年 人 互联 网 使 用 量 在 不 断 增 加 ,但 其 与 互联 网 及 其 
他 新 媒体 的 使 用 者 之 间 的 数字 鸿沟 仍然 存在 ,但 是 这 
些 人 可 能 是 最 需要 从 CHI 应 用 中 受益 的 人 群 。 数 字 鸿 
沟 定义 为 能 够 获得 信息 和 通信 技术 的 人 与 不 具备 通信 
技术 的 人 之 间 的 差距 ,那么 获取 和 使 用 健康 信息 技术 
的 人 与 不 能 获取 健康 信息 技术 的 人 之 间 的 差距 被 称 为 
数字 健康 鸿沟 ” 。 造 成 数字 健康 鸿沟 的 因素 众多 , 调 
查 显 示 ,在 美国 有 26% 的 成 年 人 没有 条 件 上 网 ,而 这 
些 没有 上 网 的 人 一 般 是 收入 差 .年纪 大 、 住 在 农村 的 人 
群 ,但 现实 可 能 是 这 些 不 能 从 互联 网 上 获取 健康 信息 
的 人 是 最 需要 医疗 救济 的 ,如 何 克 服 这 些 数字 资源 利 
用 的 不 平等 性 是 了 待 解决 的 问题 ” 。Q，Moore 等 表 
示 , 只 有 获得 数字 卫生 技术 ,有 稳定 收入 的 人 们 才 有 机 
会 提高 自身 的 健康 质量 ,例如 低 收入 的 糖尿 病 患者 可 
能 买 不 起 改善 血糖 控制 情况 的 技术 或 工具 ,他 强调 我 
们 需要 知道 鸿沟 的 大 小 ,以 便 学 习 如 何 缩小 这 种 差距 ， 
同时 呼吁 产品 开发 人 员 设 计 出 低 成 本 的 健康 设备 , 认 
为 只 有 这 样 才 可 能 有 助 于 更 多 患者 的 慢性 病 治疗 , 减 
小 数字 健康 差距 ” 。A. Hall 等 在 2015 年 通过 实证 研 
究 证 明了 老年 人 以 及 用 户 之 间 数 字 健 康 差异 的 存在 ， 
认为 随 着 健康 信息 技术 的 迅速 发 展 ,必须 越 来 越 重视 
和 加 大 数字 鸿沟 的 研究 力度 ,以 更 好 地 理解 和 解决 数 
字 鸿 沟 ,防止 数字 健康 鸿沟 的 无 限 扩大 ,否则 可 能 会 阻 
碍 老年 人 从 这 些 技术 中 受益 ”。 要 采取 一 些 举 措 来 
尽量 消除 数字 鸿沟 问题 ,否则 可 能 会 阻止 老年 人 或 其 
他 人 充分 受益 于 这 些 健 康信 息 技 术 。 例 如 , 当 在 设计 
消费 者 健康 信息 工具 时 ,应 当 考 虑 新 工具 是 否 会 隔离 
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